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Kindercardiologie is het specialisme dat zich bezighoudt met aandoeningen van het
hart en de circulatie bij het zich ontwikkelende of groeiende individu. Het werkveld
van de kindercardioloog omvat het onderzoek en de niet-chirurgische behandeling van
patiënten met: aangeboren of verworven hartafwijkingen, afwijkingen van de grote
intra-thoracale vaten, afwijkingen van het hartritme en -geleidingssysteem, primaire
en secundaire verstoring van de hartfunctie en/of de circulatie, alsmede de preventie
van cardiale en circulatoire aandoeningen. 
In het algemeen varieert de leeftijd van de patiënt van vóór de geboorte tot en met
de adolescentie. Reeds in 1990 werd door de Association for European Paediatric
Cardiology, als een van de eerste specialistenverenigingen in Europa, de definitie van
het vakgebied, het werkterrein, de opleidingseisen, de eisen te stellen aan een opleider,
alsmede eisen te stellen aan een opleidingsinstituut gedefinieerd en geaccepteerd.1
Het vakgebied van de kindercardiologie heeft in de afgelopen decennia een
stormachtige ontwikkeling doorgemaakt. Elke paar jaar kwamen er nieuwe mogelijk-
heden om een betere diagnose te stellen en om de patiënten nog beter te behandelen.
Begin jaren zeventig was er een hoge mortaliteit van kinderen met een aangeboren
hartafwijking. Velen hadden een dermate ingewikkelde aandoening dat daarvoor in die
tijd nog geen adequate therapie beschikbaar was. De hartafwijking was onverenigbaar met
het leven en vele kinderen overleden dan ook in de eerste levensweken. De mortaliteit
in deze groep was de hoogste van het ziekenhuis. Het waren tijden dat we ‘vaker doopten
per week dan de pastoor’. Tegenwoordig wordt er nauwelijks nog door ons gedoopt, niet
omdat de bevolking minder gelovig zou zijn maar omdat de resultaten zodanig verbeterd
zijn dat overlijden maar weinig meer voorkomt op kinderleeftijd.
Het was in die tijd moeilijk om aan een kindercardioloog te komen. Zeer waar-
schijnlijk speelde hier de ernst van de ziektebeelden waarmee men geconfronteerd kon
worden ook een rol. Vaak moest snel worden ingegrepen ook bij een moribund kind. Er
diende eerst een diagnostische hartkatheterisatie te worden verricht alvorens tot
meestal palliatief chirurgisch ingrijpen kon worden overgegaan. In het algemeen lag dat
de doorsnee kinderarts niet. Men vond ook de technieken waarvan men zich moest
bedienen te technisch en het denken te ‘mechanistisch’. Het was dan ook moeilijk om in
die tijd collega’s te vinden die in het vak kindercardiologie geïnteresseerd waren. Toevallig
vernam ik destijds dat er dringend hulp nodig was op de kindercardiologie. Ik was geïn-
teresseerd en werd met open armen ontvangen. Tegenwoordig hebben de arts-assistenten
het heel wat moeilijker om een opleidingsplaats en later een vaste plaats te vinden.
4
isbn 90-8100971-0
© Prof. dr. O. Daniëls, Nijmegen, 2005
Niets uit deze uitgave mag worden vermenigvuldigd en/of openbaar worden gemaakt middels druk,
fotokopie, microfilm, geluidsband of op welke andere wijze dan ook, zonder voorafgaande schriftelijke
toestemming van de copyrighthouder.
Vormgeving en opmaak: Nies en Partners bno, Nijmegen
Drukwerk: Thieme MediaCenter Nijmegen
kinderen vele malen overtreffen. Maar velen zijn niet definitief genezen en hebben 
blijvende zorg nodig. Hier geldt het motto ‘eens patiënt altijd patiënt’. Bij deze mensen
zal het probleem van chronisch hartfalen en ritmestoornissen in de toekomst toenemen.
De werkgroep Congenitale Cardiologie van de Nederlandse Vereniging voor Cardiologie
is gevormd om deze problematiek bij volwassenen beter te bestuderen. In het concor-
project worden de diagnostische gegevens en het dna van volwassen patiënten verzameld.
Het aantal patiënten dat meedoet stijgt snel. Vergelijkt men de meest voorkomende
diagnosen bij volwassenen en kinderen dan valt op dat bij kinderen het ventrikel septum
defect vaker voorkomt, waarbij een aantal nog spontaan sluit, en dat bij volwassenen
de diagnose pulmonalis atresie met ventrikel septum defect en hypoplastisch linker
hart syndroom, twee ingewikkelde afwijkingen (nog) niet voorkomen. De behandeling
van deze twee afwijkingen kwam pas in de jaren negentig goed op gang.
Gezien deze ontwikkelingen is het niet verwonderlijk dat de samenwerking tussen
de kindercardiologie en cardiologie met de dag groeit. Beiden vakgebieden bedienen
zich van dezelfde technieken en gedachtewijze. Het is dan ook gebruikelijk dat een kinder-
cardioloog bijspringt om bij een volwassene met een aangeboren hartafwijking een
interventie te doen, terwijl de cardioloog elektrofysioloog dit doet bij kinderen met 
ritmestoornissen.
Welke ontwikkelingen hebben we hier in het Kinderhartcentrum Nijmegen in de afge-
lopen decennia doorgemaakt? Laten we dit bekijken vanuit onze drievoudige universitaire
opdracht, te weten: onderwijs, onderzoek, en patiëntenzorg en de daarmee samen-
hangende organisatie. 
pat iënt enzorg
Men kan van mening verschillen over wat de primaire ‘core business’ is van een uni-
versitair medisch centrum – onderwijs, onderzoek, of patiëntenzorg – maar zeker is dat
zonder patiënten er geen bestaansrecht is voor dit ziekenhuis. Zeker niet in Nederland
waar de kindercardiologie als topklinische zorg alleen in universitaire ziekenhuizen
bedreven kan worden. De formatie-uitbreiding in de medische staf van het Kinder-
hartcentrum berustte daarom altijd op de toegenomen werklast als gevolg van het 
toegenomen aantal patiënten en de mogelijkheden van diagnostiek en behandeling.
Voor een dermate complex veld als de kindercardiologie en hartchirurgie is echter
structureel onderzoek en evaluatie van de resultaten van de behandeling noodzakelijk.
Zoals aangegeven neemt het aantal patiënten met een aangeboren hartafwijking toe
in onze samenleving. Veel van deze patiënten en zeker diegenen die de laatste decennia
superpalliatief behandeld werden, verkeren in een vorm van chronisch hartfalen ten
gevolge van chronische druk of volumebelasting van het hart. Men denke bijvoorbeeld
aan de patiënt met mono-ventriculaire circulatie. Dit vereist ook een andere aanpak in de
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Van meet af aan speelde bij mij het idee om cardiale diagnostiek te verrichten zonder
invasief onderzoek, dus zonder hartkatheterisatie, en om te opereren zonder de borstkas
open te hoeven maken. Het ultrageluid onderzoek, de echo-Dopplercardiografie, was
een geweldige aanwinst met name voor de zuigeling met een aangeboren hartafwijking.
Deze kon nu op basis van weinig belastende diagnostiek snel worden geholpen zodat de
diagnostische hartkatheterisatie verhoudingsgewijs afnam Was het zo dat vóór de
jaren tachtig zo’n 120 diagnostische hartkatheterisaties nodig waren voor 100 hart-
operaties, in de jaren negentig was het aantal gedaald naar zo’n 50 diagnostische hart-
katheterisaties. In deze ontwikkeling van de niet-invasieve diagnostiek heeft onze
afdeling kindercardiologie in Nijmegen zeker een voortrekkersrol gespeeld.2 Overigens
zien we de laatste jaren weer een toename van het aantal diagnostische hartkatheteri-
saties bij oudere, geopereerde kinderen met complexe aandoeningen. Naarmate de
patiënt ouder wordt is het moeilijker om het gehele hart en de grote vaten af te beelden.
Hiervoor komt de laatste jaren het niet-invasieve NMR-onderzoek in de plaats.
Als therapeutische hartkatheterisatie beschikte de kindercardioloog in de jaren
zestig reeds over de Rashkind procedure waarbij met behulp van een ballonkatheter via
het foramen ovale de fossa ovalis werd geopend zodat er bij een Transpositie van de Grote
Vaten uitwisselingsmogelijkheid ontstond tussen lichaam- en longcirculatie en het
kind minder hypoxisch werd en kon overleven zodat het op oudere leeftijd kon worden
geopereerd. Maar pas in de tweede helft van de jaren tachtig kwam de interventiecardio-
logie bij de congenitale hartafwijkingen goed op gang zodat tegenwoordig het aantal
therapeutische hartkatheterisaties verhoudingsgewijs en ook in absolute zin gestegen is.
Voor de kindercardiologie waren de volgende ontwikkelingen van groot belang: de
Rashkind ballonseptostomie (1968), de invoering van Ultra Geluid: eerst de echocardio-
grafie (1972) en later het echo-Doppler onderzoek (1976), introductie van Prostaglandine
(1976) om de ductus Botalli open te houden bij ductus afhankelijke long- of lichaam-
circulatie zodat het kind in een goede conditie geopereerd kon worden, de neonatale
correctieve hartchirurgie (1982), de therapeutische hartkatheterisatie (1984) en de
superpalliatieve hartchirurgie (1991) waardoor in principe iedere hartafwijking in aan-
merking kwam voor behandeling. Pas in de laatste jaren, is men in Nederland overgegaan
tot harttransplantatie bij (kleine) kinderen en dat nog maar mondjesmaat. Kinderen die
daarvoor in aanmerking komen werden of worden meestal nog steeds naar het buitenland
gestuurd.
Het resultaat van dit alles is dat in principe bijna ieder kind voor behandeling,
hetzij curatief hetzij superpalliatief, in aanmerking komt. Ondanks de complexiteit van
de aandoening is de mortaliteit gestaag gedaald tot lage waarden. De consequentie is
dat hierdoor het aantal patiënten met een aangeboren dan wel geopereerde hartafwijking
toeneemt in onze maatschappij. In de toekomst zal het aantal volwassenen het aantal
om hartafwijkingen bij kinderen te diagnosticeren afneemt. Daar komt bij dat zo’n 70
procent van de kinderen wel een onschuldig hartgeruis kan hebben, zoals Anton van
Oort vond bij gezonde schoolkinderen.5 Het aantal verwijzingen naar de kindercardioloog
neemt dan ook toe. Natuurlijk zijn de mogelijkheden voor diagnostiek en evaluatie van
hart en circulatie toegenomen maar in een prospectief onderzoek van 2004 in het
Engelse Leeds, een tertiair verwijzingscentrum, werd gevonden dat bij zo’n 70 procent van
de verwijzingen er geen sprake was van een hartafwijking en dat naarmate de verwijzer
meer kennis van de kindercardiologie had de verwijzingen adequater waren.6 Wij vonden
in een retrospectief onderzoek niet een dergelijk hoog percentage, zowel komende van
intern als extern, maar dit percentage steeg wel van 34 procent begin jaren negentig
naar 55 procent begin jaren 2000.7 Het was om deze reden dat, toen het Kinder-
hartcentrum over een eigen budget beschikte, 0,5 fte ter beschikking werd gesteld
opdat de kinderartsen in opleiding op structurelere basis een stage kindercardiologie
konden volgen.
Om de kindercardiologische expertise in de verwijzende ziekenhuizen te vergroten
en ook vanuit het idee dat in de toekomst niet alle geavanceerde zorg vanuit een tertiair
centrum gedaan kan worden zijn wij in 1986 structureel de ‘perifere consultverlening’
gaan opzetten. Dat het zinvol is om kindercardiologische expertise naar de ‘periferie’
te brengen sluit aan bij bovengenoemde bevinding uit Leeds. Inmiddels worden zo’n 14
ziekenhuizen in de regio door de kindercardiologen van ons universitair ziekenhuis
bezocht. Ik heb deze vorm van patiëntenzorg en samenwerking met de collegae altijd
bijzonder gewaardeerd. Ik leerde van hen en zij naar ik hoop van mij. 
Begin jaren zeventig volgden de cardiologen in opleiding ook een stage kinder-
cardiologie. Door de enorme druk van de ischaemische hartziekten raakte dit evenwel
uit de mode. De laatste jaren volgen de cardiologen in opleiding weer een stage, daar
men bij de cardiologie voor volwassenen steeds vaker te maken heeft met een patiënt met
een aangeboren hartafwijking zodat men tot het inzicht gekomen is dat enige kennis
van de aangeboren hartafwijkingen gewenst is.
onder zoek
Zoals reeds aangegeven was de formatie kindercardiologie in eerste instantie gebaseerd
op de werklast in de patiëntenzorg. Een promotieonderzoek uitvoeren kon alleen op
toerbeurt, dat wil zeggen: men moest wachten tot de voorganger gepromoveerd was en
dan was men aan de beurt. Toch hebben vrijwel alle stafleden een dissertatie geschreven.
Voorwaar een prestatie.
Oorspronkelijk was de kindercardiologie sterk anatomisch functioneel gericht. Bij
een hartafwijking zoals een kamer tussenschot defect, was in eerste instantie de anatomie
van belang. Waar lag dit defect in het kamer tussenschot? Waar lag het geleidingssysteem
van het hart, et cetera.? Precieze kennis van de embryologie en van de anatomie van
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aandacht die we aan deze patiënten moeten geven. Er is een nieuw soort patiënt ontstaan,
een patiënt die voorheen niet bekend was en die veel zorg en begeleiding nodig heeft.
Voor de begeleiding van deze patiënten is een taak weggelegd voor de ‘nurse practitioner’.
Het werkveld van de nurse practitioner ligt eigenlijk tussen dat van de verpleegkundige
en dat van de medicus. Er is een ‘complexere soort’ patiënt ontstaan. Een nurse prac-
titioner moet niet worden gezien als een goedkope vervanging van de medicus of als
een verpleegkundige die ook wat medische handelingen mag verrichten maar als een
deskundige die op een bepaald terrein extra competent is om tussenin liggende problemen
adequaat te kunnen begeleiden danwel op te lossen. Hij of zij is in deze een verbindings-
persoon tussen patiënt, verpleegkundige en medicus. Deze functie kan zowel intern als
richting extern worden vervuld. Om deze reden beschikt het Kinderhartcentrum sinds
2004 over een vaste nurse practitioner Hans Koolen. Het is een functie die zich in de
toekomst nog verder uit moet kristalliseren. 
Nurse practitioners maar ook informatici zouden behulpzaam kunnen zijn bij
het verzamelen van gegevens via ‘Tele-medicine’. Sommige patiënten moeten in een
kort tijdsbestek poliklinisch worden ingeschat en dit is niet altijd eenvoudig. Zeker ook
niet die patiënten die verschillende soorten medicijnen gebruiken zoals cardiotonica, 
-blokkers, ACE-remmers, diuretica en anti-aritmica. Hoe is bijvoorbeeld de vullings-
status bij een patiënt met mono-ventriculaire circulatie? Is de pre-load of voorspanning
niet te veel verlaagd? Met andere woorden is de patiënt door de diuretica niet ondervuld
waardoor het hartminuutvolume verlaagd is. Bewaking met behulp van een kleine
implanteerbare chip die vulling, druk, ritme, en contractiliteit bewaakt zou in de toekomst
uitkomst kunnen bieden.3 Hierdoor kan op langere termijn de hartfunctie en circulatie
beter worden geëvalueerd en worden aangestuurd. Het is zelfs denkbaar dat de patiënt
daardoor niet zo vaak naar het ziekenhuis hoeft te komen omdat de gegevens via een
tele-verbinding worden verstuurd, hetgeen voor een tertiair centrum met een groot
verwijzingsgebied met grote afstanden of druk verkeer wel van belang kan zijn.
onderwijs  en  ople id ing
Kindercardiologie is bij uitstek een vakgebied van waaruit de lichamelijke diagnostiek
van hart en circulatie uitstekend kan worden gedoceerd. Echter, sinds 1996 wordt kinder-
cardiologie aan de Nijmeegse Universiteit niet meer gedoceerd in het basiscurriculum
van de medisch student omdat men van mening is dat kindercardiologie te specialistisch
is. Jaarlijks wordt een keuzestage van veertien dagen gegeven aan slechts zo’n 30 van de
ruim 300 studenten. Deze stage wordt door de studenten overigens hoog gewaardeerd.
Collega Ronald de Groot gaf in zijn oratie onlangs ook al aan dat de bijdrage van kinder-
geneeskundige onderwerpen in de opleiding voor basisarts te mager is.4
Ook bij de opleiding tot kinderarts is de verplichting om een stage kindercardiologie
te volgen in de jaren tachtig verlaten. Het is dan ook niet verwonderlijk dat de kennis
in 1976. Bij nader onderzoek van kinderen gediagnosticeerd vanaf 2000 tot 2004 bleek
dat de spierwanddikte van de linkerhartkamer dunner was dan de vroegere gegevens.13
Een intrigerende bevinding, te meer daar Simon de Knecht en Rob Binkhorst in 1984
bij inactieve jongens ook dunnere spierwanden van de linker hartkamer vonden.14 De
vraag dringt zich op of de huidige bevinding iets te maken heeft met de tegenwoordige
levensstijl van kinderen of dat dit iets te maken heeft met verbeterde detectietechniek.
Opvallend is wel dat de GGD Nijmegen heeft geconstateerd dat de laatste jaren de
dagelijkse activiteit bij kinderen afneemt.15 Men kan zich afvragen ‘wordt het kind een
autoachterbankkind’ of ‘hangt het meer voor de computer of televisie’?
Belangrijk na de introductie van de echografie was de komst van het echo-Doppler
onderzoek. Hiermede kon naast de anatomische informatie de al of niet verstoorde
hemodynamiek ook bij het zeer kleine of te vroeg geboren kind in beeld worden
gebracht. De invloed van de open ductus Botalli met links-rechts shunt bij het te vroeg
geboren kind kon op die manier bestudeerd worden.16 Dankzij subsidie van de
Nederlandse Hartstichting kon de benodigde apparatuur worden aangeschaft en kon
een fysicus, Jeroen Hopman, voor dit project worden aangetrokken. De introductie van
een fysicus in de kinderkliniek was een gouden greep zodat bovenstaand project tot een
goed eind kon worden gebracht. De echo-Dopplercardiografie gaf ook beter aanvullend
inzicht bij de hartafwijkingen en hierdoor konden wij als een van de eersten overgaan tot
het laten opereren van kinderen met een hartafwijking zonder voorafgaande diagnos-
tische hartkatheterisatie. Het was belangrijk om normale van abnormale bloedstromen
te onderscheiden. Dankzij een subsidie van het Inter-universitair Cardiologisch
Instituut Nederland konden referentiewaarden, van het gehele hart en de grote vaten,
van 0 - 65 jaar worden opgesteld. Heel opmerkelijk is de leeftijdsspanne; onderzoek
over een dergelijk groot bereik komt niet veel voor. Vooral Ina van Dam en Anko
Heringa hebben hiertoe bijgedragen. Wat zij ook vonden kwam in grote lijnen neer op
iets dat we allemaal al wisten, namelijk ‘hoe ouder des te langzamer en stijver’.17,18,19,20
Het beoordelen van de ernst van een vernauwing van een lichaams- of longslagader-
klep leek aanvankelijk mogelijk door de breedte van de jetstroom die door zo’n vernauwing
spuit, te bepalen met behulp van een profielometer, een echo-Doppler apparaat dat om
de 0,5 mm de verstoring van de bloedstroom kan bepalen. Simon de Knecht heeft zich
met dit probleem bezig gehouden. Hoewel deze methode bij ernstige vernauwingen wel
werkte waren de resultaten bij een niet-ernstige vernauwing onduidelijk, zodat al spoedig
het concept van verschil tussen een fysiologische en een anatomische opening van een
klep werd geopperd.21
Voor de patiëntenzorg een belangrijke ontwikkeling was dat met behulp van een
eenvoudige Bernoulli vergelijking de drukgradiënt tussen twee hartcompartimenten of
tussen een hartkamer en een slagader kon worden ingeschat. Eenvoudig gezegd komt
het er op neer dat wanneer men, bijvoorbeeld, een vernauwde klep heeft en de snelheid
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het hart hebben er toe bijgedragen dat deze defecten met een zeer laag risico konden
worden geopereerd. Daarnaast moest het defect een bepaalde afmeting hebben. Hiervoor
werd o.a. de shunt-grootte bepaald of de verhouding long- ten opzichte van lichaam-
circulatie (Qp/Qs). Wanneer deze groter was dan 2, later 1,5, was dit een indicatie om
het defect te sluiten. Bij defecten met een kleinere shuntgrootte en zonder pulmonale
hypertensie achtte men het operatierisico bij een klein kind niet opwegen tegen de
voordelen. De ervaring was dat deze kinderen het geleidelijk aan beter zouden doen en
er alleen een zeer klein risico van endocarditis, een ontsteking van het hart zou blijven.
Alhoewel dit voor de jaren zeventig een juist standpunt moge zijn geweest gezien de
toen geldende mogelijkheden is het naar mijn mening de vraag of dit voor nu, voor het
gehele leven bezien, een juiste beslissing is. Wanneer er bij een klein kind een shunt is,
gaat er een bepaalde hoeveelheid bloed door dit defect. De cardiale prestatie is bij een
klein kind zeer hoog. Bij de geboorte bedraagt deze ±200 ml/kg/min.8 Daarna neemt
dit af. Op achttienjarige leeftijd wordt dit geschat op ±100 ml/kg/min en op 65-jarige
leeftijd tussen de 46 tot 76 ml/kg/min.9,10 Dit verklaart ook waarom ouderen qua circu-
latie minder kunnen presteren, het aantal sterfgevallen bij ouderen neemt dan ook bij
hete zomers sterk toe. Aangezien het lichaamsgewicht de eerste levensjaren snel stijgt
neemt het totale volume bloed dat het hart verpompt snel toe. Wanneer het shuntvolume
gelijk blijft, bij niet al te grote ventrikel septum defecten zonder pulmonale hypertensie
en gelijkblijvende grootte van het defect, zal het relatieve shuntvolume afnemen. Evenwel
met het stijgen van de leeftijd en het afnemen van de cardiale prestatie op oudere leeftijd
zal dat relatieve shuntvolume weer belangrijker worden. Oudere patiënten kunnen
daardoor weer klachten krijgen en zouden geholpen zijn wanneer men deze extra belasting
op eenvoudige of weinig belastende of risicovolle wijze zou wegnemen.
Met de komst van ultrageluid werd het mogelijk om naast anatomische informatie
ook hemodynamische en functionele informatie over het hart en de circulatie op
niet-invasieve en weinig belastende wijze te verkrijgen. Het ultrageluid is dan ook bij
menig onderzoek van het Kinderhartcentrum gebruikt.
In 1976 werden in een samenwerkingsverband van het Inter-universitair
Cardiologisch Instituut Nederland samen met Leiden en Rotterdam echocardiografische
normaalwaarden voor kinderen opgesteld. Deze waarden waren nodig om verder
onderzoek mogelijk te maken. Zo was er in onze universitaire kinderkliniek, waar een
actief kinderoncologisch centrum is, altijd een grote interesse naar de negatieve
invloed op de hartspier van anthracycline, een medicijn dat gebruikt wordt bij leukemie-
patiënten. Dit onderzoek, dat begon in 1977 en waar meerdere studenten aan hebben
meegewerkt, vormde uiteindelijk de basis voor het promotieonderzoek van Martha
Sobotka en Livia Kapusta.11,12
Een opmerkelijke bevinding bij het onderzoek van Livia Kapusta was dat in haar
match-controls dunnere spierwanden van de linkerhartkamer werden gevonden dan
cardiologie beland, dat van de mechano-metabole koppeling waarbij de hartspier-
functie van het groeiend individu in relatie wordt gebracht met metabole processen. In
de laatste jaren is ook de kennis toegenomen over de aangeboren ritme- en geleidings-
stoornissen en membranopathieën die aanleiding kunnen geven tot hartfalen. In dit
nieuwe veld is nog veel onderzoek bij het kind te doen. Maar men moet zich wel realiseren
dat bij het kind al de basis ligt voor de afwijking bij de volwassene.
Het doen van structureel onderzoek is voor de kindercardiologie een probleem. In
het algemeen ontbreekt het aan een eigen infrastructuur en moet men aansluiten bij
onderzoek van anderen, waardoor eigen inbreng en herkenbaarheid afnemen en
alhoewel de patiëntenpopulatie toeneemt blijft deze gering in vergelijking met die van
de ischaemische hartziekten. Landelijke aanpak zou kunnen helpen, maar over het
algemeen scoort dit soort van onderzoek niet hoog bij subsidiegevers: men vindt het
niet wezenlijk genoeg. Als men dan moet aansluiten bij wezenlijker landelijk onderzoek,
moeten sponsoren, patiënten, kindercardiologen en hartchirurgen wel het gevoel hebben
dat dat onderzoek iets te maken heeft met kindercardiologie of kinderhartchirurgie. Er is
in Nederland een Kinderhartenfonds opgericht. Hopelijk zal dit fonds in de toekomst
kunnen bijdragen aan het noodzakelijke structurele onderzoek in de kindercardiologie
en kinderhartchirurgie in Nederland. 
Als men het al niet van de grote aantallen kan hebben rest niets anders dan
onderzoek te doen naar fundamentele, algemene principes. Twee voorbeelden.
Persoonlijk ben ik zeer gefascineerd door het feit dat synchrone contractie als item voor
de totale hartfunctie, naast hartfrequentie, pre-load, after-load en contractiliteit, zo
laat ontdekt is. Bij kinderen, waar de hartspier vaak nog uitstekend functioneert, kan
het tot synchroon laten contraheren van de linker ventrikel na ablatie van een aber-
rante geleiding of door middel van pacen tot dramatische verbetering leiden. Een ander
voorbeeld. In de kindercardiologie wordt een patiënt met een valvulaire aortastenose
behandeld indien de druksprong over de klep op meer dan 60 mmHg wordt berekend
ook indien er geen klachten zijn, het E.C.G. normaal is en er geen linker kamerwand
hypertrofie is. In de cardiologie voor volwassenen zou men dit niet doen. De reden om
al dan niet in te grijpen berust op adviezen die in het verleden verkregen zijn door middel
van hartkatheterisatie en waarbij men constateerde dat er een verhoogd risico bestond
op een plotse hartdood.25 Het is de vraag of, nu we niet invasief met echo-Doppler de
druksprong kunnen berekenen, en veel vaker hoge druksprongen meten ook bij patiënten
zonder klachten, die adviezen niet bijgesteld moeten worden. Het idee dat door een
behandeling, het opheffen van de vernauwing, in ieder geval het hart ontlast wordt,
staat ter discussie.26 Na de therapeutische ingreep, hetzij chirurgisch of door middel van
katheter ballondilatatie, ontstaat bijna altijd een restvernauwing met klepinsufficiëntie.
Door de insufficiëntie dilateert de linkerhartkamer en neemt de diameter toe. Volgens
de wet van Laplace zal de wandbelasting daardoor juist weer toenemen. Een beetje
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van de jetstroom bepaalt, het drukverschil tussen de ruimte vóór en achter de klep-
vernauwing berekend kan worden door vier maal de snelheid in het kwadraat te
nemen, aangenomen dat de snelheid vóór de vernauwing rond de 1 meter per seconde
bedraagt. Ook bij lekkende kleppen werkt dit. Als men de leksnelheid van het bloed
over een klep bepaalt, bijvoorbeeld bij de insufficiëntie van de tricuspidalisklep, de
hartklep tussen rechter hartkamer en boezem, dan kan men iets zeggen over de druk in
de rechter hartkamer. Dit was revolutionair, nu kon men immers op niet-invasieve
wijze, dus van de buitenkant van het lichaam af iets zeggen over drukverhoudingen in
het hart of de grote vaten. Het kunnen inschatten van de druk in de longslagader is
van groot belang omdat hiermee operatierisico en effect van therapie op niet invasieve
wijze kan worden bepaald. Zoals blijkt uit het onderzoek van Arie van Dijk heeft de
methode zijn beperkingen.22 Toch wordt deze veel toegepast in de cardiologie. Ronald
Tanke bouwde hierop voort met zijn onderzoek naar de hoogte van de bloeddruk in de
longslagader en de shunting door de eventuele nog open ductus Botalli bij pasgeboren
aan de kunstlong (ECMO).23
Men kan zich afvragen wat de ernst van een hartafwijking bepaalt: de drukgradiënt,
de opening van het defect, de grootte van de shunt of het lekvolume, de mogelijk 
irreversibele veranderingen van de hartspier of de toename van circulatoire hormonen.
Aanvankelijk zal de hartspier bij een toegenomen belasting reageren met hypertrofie,
maar bij een overbelasting zal er verbindweefseling , fibrose, ontstaan. Met behulp van
echo-Dopplertechnieken kunnen we niet alleen kijken naar de lokale snelheden van
beweging van de hartspier maar ook naar de vervormbaarheid, die afneemt bij toe-
genomen fibrose, alsook naar de samenstelling van de hartspier. De echo-Doppler
techniek zoals ‘Tissue Doppler Imaging’ (TDI) en ‘Strain Rate Imaging’ (SRI) maken
het mogelijk om niet alleen de systolische hartspierfunctie te meten maar ook de diasto-
lische. Deze laatste kan namelijk iets zeggen over de passieve eigenschappen van de
hartspier, zoals stijfheid of vervormbaarheid, maar ook over de actieve relaxatie of ver-
slapping, een proces dat sterk metabool afhankelijk is. In een dierexperiment probeert
Chris de Korte cum suis na te gaan met ultrageluid hoe de hartspier zich gedraagt bij
een groeiend dier met een gefixeerde vernauwing van de klep van de lichaamslagader. 
Bij de beoordeling van de cardiale functie of prestatie behoort zeker het inspannings-
onderzoek, pas betrouwbaar te doen bij kinderen boven de 6 jaar, als zij goed op de fiets
of loopband kunnen. Toch zijn er nog andere mogelijkheden. Door een falende circulatie
worden de sympathische activiteit en hormonen gestimuleerd. Ook het hart zelf 
produceert hormonen zoals natriuretische peptiden bij dilatatie en verhoogde wand-
spanning.24 Bepaling van biomarkers en hormonen om de toestand van hart en circulatie
te beoordelen en uiteindelijk ook om tot een adequatere behandeling te komen
behoort zeker tot de mogelijkheden. Bij volwassenen is hierover reeds veel informatie
bekend, bij kinderen evenwel nog niet. Inmiddels zijn we in een nieuw veld van de kinder-
De geconcentreerde aanpak van het kind met een hartafwijking gaf direct resultaat.
Ondanks de toename van het aantal patiënten nam het aantal opnamedagen per
patiënt af. Dankzij het eigen budget kon het Kinderhartcentrum zich verzekeren van
uitgebreide fysisch-technische ondersteuning. Een fysicus met speciale expertise in
ultrageluid, Han Thijssen, kon worden aangetrokken en aanvankelijk ook een technicus
met speciale expertise in database management. Met dit eigen budget kon ook een stage-
plaats voor een kinderarts in opleiding worden gefinancierd, zoals eerder genoemd,
alsmede  enige formatie algemene pediatrie met het idee dat de kindercardiologen door
hun specialisatie een stuk algemene en overige kennis in de kindergeneeskunde zouden
verliezen en de algemene kindergeneeskunde door een verhoogd aanbod van hart-
patiënten vaker in consult gevraagd zou worden. Ook de psycho-sociale begeleiding
van de patiënt kon worden gefinancierd. Wij hebben dit altijd een belangrijk item
gevonden, onder het mom van ‘je kunt nog zo goed bezig zijn maar als ouders of kind het
niet begrijpen ben je toch verkeerd bezig’. Toch was de organisatie van het Kinderhart-
centrum een ingewikkelde. Reeds in 1986 ontwierp Ed Noyons het logo voor een
Kinderhartcentrum Nijmegen. Het was nog gebaseerd op het idee dat men met een
katheter de weg door de doolhof van het hart moest zoeken. Het lijkt een ingewikkelde
doolhof maar voor de kenners is er een snelle en directe weg. Maar de werkelijkheid
was dat door allerlei compromissen de bestuurlijke hiërarchische organisatie van het
Kinderhartcentrum niet klopte. Het had veel weg van een ‘ei-structuur’ en een ei valt
om of heeft behoefte aan een man als Columbus om de oplossing te geven.
Inmiddels maakte de kindercardiologie ook een eigen onomkeerbare ontwikkeling
door. Het veld van de kindercardiologie wordt momenteel verdeeld in zes hoofdvelden:
beeldvorming inclusief de functie van aangeboren hartafwijkingen, elektro-fysiologie,
interventiecardiologie, de peri-operatieve cardiologie, foetale cardiologie en de 
moleculaire en genetische congenitale cardiologie. Niet iedereen zal over alle benodigde
kennis en vaardigheid van deze deelgebieden kunnen beschikken, maar een
Kinderhartcentrum moet voor de patiënt wel garant kunnen staan dat alle benodigde
zorg 24 uur per dag, zeven dagen in de week, het gehele jaar door geleverd kan worden.
Gezien deze grote differentiatie wordt samenwerking steeds belangrijker en de organisatie
van een dergelijk centrum nog complexer.
In mijn oratie heb ik reeds aangegeven dat de beroepsgroep van mening is dat het
aantal kinderhartcentra, waar kindercardiologie en hartchirurgie worden beoefend, in
Nederland gereduceerd moest worden. Ook in het buitenland heerst een dergelijke
opvatting. Met een groter aantal patiënten per centrum kan de kwaliteit beter gegaran-
deerd worden, zeker in dit vakgebied van aangeboren hartafwijkingen dat gekenmerkt
wordt door een grote diversiteit. Alhoewel het huidige Kinderhartcentrum Nijmegen
een van de grootste is, is het mijns inziens te klein van omvang. Om de benodigde
krachten te bundelen zou men, zoals ik in mijn oratie ook aangaf, het Kinder-
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hypertrofie van de hartspier met afname van de diameter van de hartkamer lijkt een
fysiologische adaptatie te zijn om de wandspanning niet te hoog te laten oplopen.
Ongeacht welke behandeling de beste is lijkt het verstandig om meer inzicht te krijgen
in de patho-fysiologische veranderingen van de hartspier bij deze afwijking, zowel bij
de volwassene als het bij kind. Ook studies naar biomarkers kunnen hierbij helpen.
Dat dit wel nodig is blijkt uit een overzicht over plotse hartdood na hartchirurgie bij
aangeboren hartafwijkingen.27 Vooral bij de geopereerde aortaklep stenose komt plotse
hartdood vaak voor in de vroege volwassenheid. 
organisat ie
Wil men zijn vak goed uitoefenen dan zal men zich ook bezig moeten houden met
organisatie, zowel de bestuurlijke organisatie in eigen ziekenhuis van de zorg rondom
het kind met een hartafwijking alsook de organisatie rondom kwaliteitseisen en ont-
wikkelingen binnen het vakgebied zowel lokaal, nationaal als internationaal. Voor mij
is dit altijd een belangrijk onderwerp geweest, vandaar dat ik ook veel tijd en energie
heb gestoken in nationale en internationale functies. 
In de jaren tachtig was de kindergeneeskunde nog georganiseerd op basis van
leeftijd en het wel of niet hebben van een infectie. De hartchirurgie als eigen specialisme
had een eigen afdeling. Patiënten die geopereerd werden kwamen op de Intensive Care
terecht, die is voortgekomen vanuit de behandeling van de hartpatiënt. Andere disci-
plines en met name de kindergeneeskunde hadden weinig expertise op dit gebied. Zo
kon het gebeuren dat een kind met een hartafwijking tijdens zijn behandeling zes 
verschillende afdelingen doorliep. Het moge duidelijk zijn dat de overdrachten die 
telkenmale moesten plaatsvinden een bron voor complicaties of fouten zouden kunnen
zijn. Op iedere afdeling lagen wel één of twee kinderen met de meest gecompliceerde
afwijkingen die bewaakt en verzorgd moesten worden. Er ging altijd wel ergens een
alarm af, vooral in de nacht. Het was dan ook met name de verpleging die geporteerd
was van het concept van een Kinderhartcentrum, waar alle zorg en activiteit rondom
het kind met een hartafwijking gecomprimeerd werd en centraal stond. De medische
disciplines, behalve de medici direct uit het werkveld, stonden hier sceptisch tegenover.
Toch kwam er in 1991 een contract tussen alle betrokken medische afdelingen, directie
en betrokken medici tot stand tot de inrichting van een Kinderhartcentrum dat alle
taken ten opzichte van patiëntenzorg, onderwijs en onderzoek op het gebied van de
cardio-pulmonale chirurgie en cardiologie bij kinderen zou behartigen. Het zou een
eigen beheer en budget hebben. Officieel ging het in 1994 van start. Dit Kinder-
hartcentrum werd gevormd door de kindercardiologie en kinderhartchirurgie en de
ondersteunende participanten (kinder)intensive care en (kinder)cardio-anesthesie.
Op basis van jaarlijkse afspraken werden de doelstellingen voor het komend jaar in
clusterverband en in overleg met de moederafdelingen vastgelegd.
om álles rondom het kind binnen het ziekenhuis te moeten regelen. Hier doet de 
kindergeneeskunde het veld van het zieke kind te kort. Zelfs het vakgebied van de 
kindergeneeskunde is te groot om de verschillende wensen van de sub- of beter super-
specialismen te negeren. De kindergeneeskunde gedraagt zich als de vader van een on-
harmonisch gezin waarbij deze het alleen voor het zeggen heeft en niet inziet dat kinderen
volwassen worden, het huis uit gaan en nieuwe verbintenissen of relaties aangaan.
Patiëntenbesprekingen, evaluatie, stimulatie van alle betrokkenen rondom de
patiënt met een aangeboren hartafwijking dient het primaire proces te zijn. Hiermede
was het Kinderhartcentrum goed op weg. Echter, door bovenstaande opstelling verloor
het Kinderhartcentrum Nijmegen zijn unieke positie, wordt het nu in zijn totaliteit
ondergeschoven onder de Kindergeneeskunde en wordt de noodzakelijke weg naar een
verdere uitbouw van een Centrum voor Aangeboren Hartafwijkingen geblokkeerd.
Maar ook de andere betrokken afdelingen en de Raad van Bestuur hadden mijns
inziens beter moeten beseffen dat voor het vormen van een Centrum voor Aangeboren
Hartafwijkingen er een andere dan vrijblijvende structuur geschapen moest worden.
Een afdeling overstijgende organisatie is daar voor nodig.
Komend jaar vinden grote veranderingen plaats in de gezondheidszorg. De
patiënt moet kiezen en zorgverzekeraars moeten concurreren. Het medisch ‘product’
moet in kaart worden gebracht op basis van een DBC of Diagnose-Behandel-
Combinatie. Men vraagt zich af hoe men aan het woord diagnose is gekomen. Voor de
kindercardiologie bestaan er negen in dit systeem terwijl het vakgebied er zo’n 1600
kent. De huidige opzet heeft meer iets weg van een Financieel Administratief Kwaliteit
Experiment, FAKE genaamd. De diagnosen uit het DBC systeem zijn onbruikbaar voor
de medici. Zeker ook indien men met deze diagnosen het elektronische patiëntendossier
zou willen vullen. Ter voorkoming van meerdere systemen die ingevuld moeten worden
en die geld en mankracht kosten zou men moeten uitgaan van één adequaat diagnose-
systeem. De Association for European Paediatric Cardiology heeft met de European
Paediatric Cardiac Code het gehele veld systematisch in beeld gebracht.29 Dit systeem
was zo goed doordacht dat het inmiddels de basis is voor de International Society for
Nomenclature of Paediatric and Congenital Heart Disease op wereldniveau. Natuurlijk
is een dergelijk medisch coderingssysteem te uitgebreid voor financiële inzichten.
Daarom zou men gebruik kunnen maken van bepaalde categorieën. Iets wat de chirurgen
ook hebben gedaan in het Aristotle-project.30 Op basis van mortaliteit, morbiditeit en
chirurgische gecompliceerdheid worden de ingrepen gecodeerd in vier categorieën. Iets
soortgelijks zou men kunnen doen voor de diagnosen. Aangezien een patiënt meerdere
diagnosen of ingrepen kan ondergaan zou men hem/haar kunnen indelen in de hoogste
categorie die gescoord wordt. Deze categorieën kunnen dan ook als basis dienen voor
een economische verantwoording. Dat het werkveld gevraagd wordt om mee te denken
in deze problematiek lijkt me een voorwaarde. Inmiddels weten we dat hartchirurgie
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hartcentrum in eerste instantie kunnen combineren met de volwassenen met een aan-
geboren hartafwijking en komen tot een Centrum voor Aangeboren Hartafwijkingen.
Het aantal volwassenen met een aangeboren hartafwijking zal immers alleen maar 
stijgen. Een dergelijke constructie heeft ook zin omdat samenwerking tussen kinder-
cardiologen, cardiologen en hartchirurgen alleen maar groter wordt. Deze samenwerking
wordt met name in de klinische setting gekenmerkt door een speciale vorm van keten-
proces. Dit proces wordt gekenmerkt door twee entiteiten. De eerste door de behandeling
van een patiënt na elkaar, in een keten of ketting. De tweede doordat tegelijkertijd vanuit
verschillende disciplines, kindercardiologen, hartchirurgen, cardiologen, anesthesisten,
intensive-care-artsen, met de behandeling van één patiënt bezig te zijn, in een keten of
ring. Het belangrijkste is dat in zo’n centrum de zorg, onderwijs, opleiding en onderzoek
rondom de patiënt met een aangeboren hartafwijking beter gestructureerd kan worden.
Een dergelijk centrum kan binnen een universitair ziekenhuis ook beter aangeven wat
nodig is, zoals een operatiekamer voor hartchirurgie, een hartkatheterisatiekamer
inclusief NMR-faciliteit en een intensive care voor hartpatiënten bij elkaar. Tevens kan er
meer druk op de bestuursverantwoordelijken worden uitgeoefend om pathologisch-
anatomische kennis op het gebied van aangeboren hartafwijkingen, andere vormen
van diagnostiek zoals NMR, metabool en endocrien onderzoek bij hartfalen, dier-
experimenteel onderzoek met eventuele introductie van nieuwe interventietechnieken,
et cetera et cetera, te entameren. Wat betreft centrumvorming zou men het eens kunnen
zijn met de gedachte van Herre Kingma, Inspecteur Generaal van de Inspectie voor de
Volksgezondheid, dat men in Nederland zou moeten komen tot één Hartcentrum voor
Aangeboren Hartafwijkingen wat al deze expertise zou kunnen bundelen en organiseren.28
Als het Universitair Medisch Centrum St Radboud zich prepareert op de toekomst
dan zal het rekening moeten houden met een andere indeling of organisatie van de
patiëntenzorg dan men tot nu toe gewend is. Tot nu toe wordt de geneeskunde gekenmerkt
door oude bestaande specialismen of gilden en wordt het ziekenhuis ingericht op basis
van deze enigszins bedaagde specialismen. Het oude ziekenhuis met in het park de 
verschillende paviljoenen is hier het voorbeeld van. Hebben we tegenwoordig geen parken
meer en wordt alles in één gebouw ondergebracht toch is de inrichting en organisatie
van het huidige ziekenhuis niet anders. Met de huidige inzichten zou men echter toe
moeten naar een structuur die ‘patiënt probleemgericht’ is; men moet bij elkaar brengen
wat in het dagelijkse proces bij elkaar hoort. De kindergeneeskunde is echter van
mening dat het kind holistisch benaderd moet worden. Gebeurt er iets in één orgaan-
systeem dan heeft dat gevolgen voor het gehele lichaam en zou het kind zich niet goed
kunnen ontwikkelen. Ik kan het hier helemaal mee eens zijn maar dit geldt ook voor
de volwassenen. Maar op grond hiervan mag de ontwikkeling van specifieke medische
deskundigheid en infrastructuur niet geremd worden. Opmerkelijk is dat wegens
bovengenoemde opvatting de ‘algemene’ kindergeneeskunde het primaatschap claimt
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bij kinderen kostbaarder is dan bij volwassenen. Het is duidelijk dat adequatere infor-
matie noodzakelijk is. Managers, informatici en medici uit het vakgebied moeten met
de huidige en nieuwe inzichten bij elkaar gaan zitten om betere informatie te verkrijgen,
niet alleen over de onkosten maar zeker zo belangrijk ook over ons gehele medisch
handelen. Maatschappij en patiënten hebben daar recht op.
Samenvattend hoop ik te hebben aangegeven dat de kindercardiologie een levendig en
interessant vakgebied is met vele mogelijkheden. De titel van dit afscheidscollege
spreekt voor zichzelf. Het is een waarheid als een koe. Het kloppende kinderhart is
inderdaad volwassen geworden, maar we zijn er nog niet.
Meneer de rector,
Graag dank ik het College van Bestuur en het Universitair Medisch Centrum St
Radboud voor het vertrouwen in mij gesteld en de wijze waarop ik ondersteund werd.
Beste collega’s, verpleegkundigen, echo-technicians, secretaresses, medewerkers van
het Kinderhartcentrum, consulenten, kortom allen waar ik in de afgelopen 36 jaar in
dit ziekenhuis mee heb mogen samenwerken – ik dank jullie voor de goede tijd en col-
legialiteit. 
Studenten, kindercardiologie is een levendig en uitdagend vakgebied. Het is te vergelij-
ken met Formule I-racing in de autosport zoals iemand dit ooit verwoordde. Het is
kostbaar. Het vergt teamwork. Maar er worden nieuwe concepten ontwikkeld en als het
werkt bij het kind, werkt het ook bij volwassenen. Er is nog veel onderzoek te doen. De
begeleiding van en het optrekken met patiënt en ouders geeft veel satisfactie. Aan U de
toekomst.
Hanneke, wat de in en outs van de kindercardiologie zijn hoef ik je niet te vertellen.
Dank voor je geduld en grote steun. Er breekt nu voor ons een nieuw tijdperk aan.
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